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RESUMO

A doenca de Alzheimer representa na atualidade a maior causa de
dependéncia nos idosos, resultando numa necessidade de cuidados permanentes.
Desta forma, os cuidadores informais que cuidam no domicilio devem estar
informados, treinados e preparados no sentido de agir com segurangca e maior
gualidade quando cuidam. Porém, verifica-se um desconhecimento dos cuidadores
informais relativamente a varios aspetos da doenca.

O presente trabalho tem como objetivo conhecer o nivel de literacia dos
cuidadores informais de doentes de Alzheimer relativamente a doenca. Para tal,
recorreu-se a um estudo quantitativo através de um questionério e da aplicacdo da
Escala ADKS, com uma amostra de 20 cuidadores informais.

De acordo com os resultados obtidos verifica-se que os cuidadores com maior
nivel de literacia apresentam menos necessidade de saber gerir o stress, pelo que se
pressupde que estejam mais habilitados para fazer a sua autogestdo sofrendo menos

desgaste. Desta forma, conclui-se que o importante é apostar na formacdo dos

cuidadores.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer; Cuidador Informal; Literacia.
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ABSTRACT

Alzheimer's disease is nowadays the major cause of dependence in the elderly,
resulting in a need for permanent care. In this way, the informal caregivers who care at
home must be informed, trained and prepared to act with safety and higher quality
when they take care of someone. However, there can be noticed that informal
caregivers do not know about various aspects of the disease.

The aim of this study is to know the level of literacy of Alzheimer patients’
informal caregivers in what concerns the disease. To do so, a quantitative study was
carried out through a questionnaire and the application of the ADKS Scale, with a
sample of 20 informal caregivers.

According to the results obtained, it is verified that caregivers with higher
level of literacy have less need to know how to manage stress, so it is assumed that
they are more empowered to self-manage, going through less distress. In this way, it is

concluded that the important goal is to place emphasis on caregivers’ training.

Keywords: Alzheimer's Disease; Informal Caregiver; Literacy.
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ABREVIATURAS

ADKS - Alzheimer’s Disease Knowledge Scale

APARSIN — Associacdo de Apoio e Reabilitacdo Sénior de Intervencao Neuroldgica
DA — Doenca de Alzheimer

E1l - Entrevistado 1

E2 — Entrevistado 2

INE — Instituto Nacional de Estatistica

OMS - Organizagéo Mundial de Saude

ONU - Organizacao Nac¢oes Unidas
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INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdo a que atualmente assistimos esta a tornar-se
uma das preocupacdes do dominio da saude. Falar de envelhecimento ndo é sinbnimo
de doenca e morbilidade, no entanto, as altera¢des fisiolégicas associadas ao
envelhecimento tornam o idoso mais suscetivel a condi¢cdes patolégicas agudas e
cronicas. A deméncia é sem davida uma condi¢cdo patolégica associada a idade,
sendo que a deméncia do tipo Alzheimer é a mais frequente nos idosos.

Segundo Sequeira (2010) os progressos tecnoldgicos da Medicina e a melhoria
das condi¢cdes socioecondmicas contribuiram para o aumento da longevidade da
populacdo, a qual se associa uma maior prevaléncia destas doencas.

A doenga de Alzheimer representa na atualidade a maior causa de
dependéncia nos idosos, resultando numa necessidade de cuidados permanentes.
Desta forma, os cuidadores informais que cuidam no domicilio devem estar
informados, treinados e preparados no sentido de agir com segurangca e maior
qualidade quando cuidam. Porém, verifica-se um desconhecimento dos cuidadores
informais relativamente a varios aspetos da doenca.

Além disso, apesar do interesse dos cuidadores na manutencdo da saude e do
bem-estar do dependente, constata-se que 0s apoios estruturados das organizacfes
de saude, tendo como alvo os cuidadores informais, ainda sdo pontuais, 0 que nao
permite otimizar o seu potencial (Sequeira, 2010).

Visto que os estudos com objetivo de avaliar os conhecimentos dos
cuidadores informais de doentes de Alzheimer relativamente a doenca sdo escassos,
surge a necessidade de procurar estudar esta questdo de forma a contribuir para o
apoio ao cuidador informal.

A presente investigacdo tem como principal objetivo avaliar o nivel de
conhecimento de cuidadores informais de doentes de Alzheimer relativamente a
doenca, identificando as principais necessidades dos mesmos.

O presente trabalho encontra-se divido em cinco partes.

Atendendo a toda a especificidade do estudo, na primeira parte, serd
apresentada a contextualizagdo tedrica com enquadramento de conceitos
relacionados com a tematica escolhida: doencas neuroldgicas, cuidador informal e
literacia em saude.

A segunda parte destina-se a apresentacao da problematica e dos objetivos de
estudo.

A terceira parte consiste em expor a metodologia a implementar.
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Na quarta parte serdo apresentados os resultados e a sua analise estatistica,
bem como a sua interpretacéo.
Por fim, na dltima parte, serdo expostas as conclusfes deste estudo.

O presente trabalho segue as normas da APA.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. DOENGCAS NEUROLOGICAS

Segundo Natario et al. (2001), a prevaléncia das doencas do foro neurolégico
tem vindo a alcancar uma relevancia cada vez maior nos ultimos anos, que se deve
sobretudo, as alteragbes de atitude, comportamentos e estilos de vida, da estrutura
etéria da populacdo e também do desenvolvimento do conhecimento cientifico e
tecnologico.

1.1.1. Deméncias

‘Deméncia é o termo utilizado para descrever 0s sintomas de um grupo
alargado de doencas que causam um declinio progressivo no funcionamento da
pessoa. E um termo abrangente que descreve a perda de memoria, capacidade
intelectual, raciocinio, competéncias sociais e alteracdes das reacdes emocionais
normais.” (Alzheimer Portugal, 2013).

Existem varios tipos de deméncia, sendo as mais comuns: a doenga de
Alzheimer, a deméncia vascular, a deméncia de Corpos de Lewy, deméncia
Frontotemporal, doenca de Huntington, deméncia provocada pelo alcool e doenga de
Creutzfeldt-Jacob.

1.1.1.12. Doencade Alzheimer

A doenca de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia. E uma doenca
progressiva, degenerativa e que afeta o cérebro. Deste modo, conforme a doenga vai

afetando as varias areas cerebrais, vao se perdendo certas funcdes e capacidades.

A Doenca de Alzheimer pode afetar adultos de qualquer idade, mas ocorre
habitualmente apés os 65 anos, e afeta pessoas que podem ter ou ndo, antecedentes

familiares da doenca (Alzheimer Portugal, s/d).

Segundo Sequeira (2010) esta patologia inclui uma diversidade de sintomas,
cognitivos, comportamentais e psiquiatricos. Carateriza-se por uma modificacao global
e persistente do funcionamento cognitivo, que se repercute na vida profissional, social

e familiar do individuo.
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De acordo com a Alzheimer Portugal (s/d), nas fases iniciais, os sintomas da
Doenca de Alzheimer podem ser muito subtis. Todavia, comecam frequentemente por
lapsos de memodria e dificuldade em encontrar as palavras certas para objetos do
gquotidiano. Estes sintomas agravam-se a medida que as células cerebrais véao

morrendo e a comunicacao entre estas fica alterada.

Segundo a Alzheimer Portugal (s/d) a progressdo da doenca varia de pessoa
para pessoa. No entanto, a doenca pode levar a uma situacdo de dependéncia
completa e, finalmente, & morte. Estudos referem que uma pessoa com doenca de

Alzheimer pode viver entre trés e vinte anos.

1.2. CUIDADOR INFORMAL

Segundo Sequeira (2010), o aparecimento de uma sindrome demencial tem, de
um modo global, repercussdes, na vida do doente, o que implica uma necessidade
crescente de cuidados de outrem.

Colliere (1989) define cuidar como “um ato individual que prestamos a nés
proprios, desde que adquirimos autonomia, mas é igualmente um ato de reciprocidade
que somos levados a prestar a toda a pessoa, que temporariamente ou
definitivamente tem necessidade de ajuda, para assumir as suas necessidades vitais”.
Este ato de cuidar é provido do objetivo de protecdo, melhoria e preservacdo da
dignidade humana e requer: “valores, vontade, um compromisso para O cuidar,
conhecimentos, acbes carinhosas e as suas competéncias” (Watson, 2002).

Segundo Pereira (2008) o conceito de prestacéo informal de cuidados consiste
no ato de providenciar assisténcia ou cuidados a um membro da familia, amigo, ou
outro, de modo regular e ndo remunerado, no sentido da manutengédo de um nivel de
independéncia e consequente qualidade de vida. Estes cuidados podem ser
instrumentais, afetivos, econdmicos ou outros de acordo com as necessidades.

Em Portugal, assim como em toda a Europa, existe uma tendéncia para que
estes cuidados sejam assegurados por mulheres. Esta tendéncia foi constatada pelo
relatério do projeto Eurofamcare (2004) que, entre outros aspetos, tracou o perfil de
cuidadores informais de pessoas idosas de Portugal. De acordo com este relatério, 0s
cuidadores informais sdo maioritariamente familiares da pessoa de quem cuidam
(nomeadamente esposas ou filhas/noras); tém idades entre os 45 e os 55 anos (no
caso de filhas/noras), ou 65 anos ou mais (no caso de esposas); residem com a
pessoa de quem cuidam; apresentam baixa escolaridade; prestam cuidados durante

gquatro ou mais horas; auferem, potencialmente, baixos rendimentos.
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De facto, na atualidade, a maioria dos cuidadores ainda pertence a um grupo
que foi “socializado” com diferentes tarefas atribuidas ao sexo, sendo a mulher a
principal responsavel pelo cuidar da casa e o homem o responséavel pelo sustento da
casa (Sequeira, 2010).

Ao longo da histéria, a familia tem sido a principal responsavel pelo apoio
fisico, emocional e social dos seus membros. E por isso, considerada por muitos a
mais antiga e utilizada assisténcia a satde no mundo. Compete a familia proporcionar
a cada um dos seus membros melhores condicbes materiais, no que se refere a
alimentacdo, vestuario, habitacéo e condi¢cdes ambientais (Baia, 2010).

Assim, o cuidador informal é, habitualmente, um membro da familia ou alguém
muito proximo do doente, que, na maioria das vezes, se responsabiliza de forma direta
pela totalidade dos cuidados. De acordo com Lage (2005), quando um cuidador
principal assume cuidar de alguém, fa-lo em funcéo de motivacdes. Alguns familiares
tomam a decisado de ser cuidadores porque acreditam que cuidar de um familiar é uma
responsabilidade moral, assumindo também que ndo querem sentir-se culpados mais
tarde. Para outros, cuidar do seu familiar significa um sentimento de dever cumprido,
ou seja, um ato de reciprocidade. Também o0 reconhecimento social e familiar sdo
motivacdes que levam alguns cuidadores a assumir esse papel.

Segundo Sequeira (2010), o contexto do cuidar é complexo e envolve muitos
fatores associados ao cumprimento do papel do cuidador. E necesséario atender as
diversas componentes envolvidas numa prestacdo de cuidados adequadas as
necessidades do idoso com sindrome demencial. As necessidades do cuidado
implicam, por vezes, esforco fisico, mental, psicoldégico e econdmico.

Grande parte da investigacao refere os cuidadores informais de idosos como
uma populacdo de risco em termos de saude fisica e psicolégica. De entre as
consequéncias negativas, que correspondem a alteracdes ou mudancas especificas
na vida das pessoas, resultantes do seu papel de cuidadores informais, a sobrecarga
do papel de cuidador € um conceito chave na investigacdo sobre o cuidado familiar
aos idosos e um dos mais sistematicamente referenciados no ambito da literatura
gerontolégico. Contudo, a percecdo da sobrecarga do cuidado é descrita como uma
resposta altamente individual, o que significa que aquilo que é dificil para um cuidador
pode ndo o ser para outro em idénticas circunstancias (Lage, 2007).

Para Martins, Ribeiro & Garret (2003), a sobrecarga do cuidador é uma
perturbagdo resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do
individuo alvo da atencéo e dos cuidados.

A sobrecarga emocional dos cuidadores informais pode sofrer graves

repercussoes, devido a prestacao prolongada de cuidados informais, podendo
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constituir um elevado risco para a saude fisica e mental do cuidador informal.
Elevados niveis de stress, tenséo, isolamento social, frustracao, ansiedade, depresséo
e prolongados esforc¢os fisicos inerentes a prestacao de cuidados sdo frequentemente
experienciados pelos cuidadores informais, capazes de afetarem o seu bem-estar e
saude (Loureiro, 2009).

O papel do cuidador representa um elevado contributo, quer para a
manutencédo do idoso dependente no domicilio, quer para a preservacao da qualidade
de vida, e constitui um recurso econdmico da maior importancia para o pais. A
inexisténcia de um cuidador informal ou a sua incapacidade para o desempenho do
papel implica que a prestacao de cuidados recaia sobre instituicées de saude, as quais
se associam inevitavelmente custos acrescidos para todos (Sequeira, 2010).

Desta forma, Sequeira (2010) sugere que os cuidadores informais sejam alvo
de intervengdo por parte dos profissionais de saude, no sentido de potencializar as
suas capacidades e diminuir os riscos de morbilidade. Sendo que, os cuidadores de
pessoas com deméncia devem ser alvo de especial atencdo por parte dos
profissionais de salde, uma vez que se constata que gastam mais horas a prestar
cuidados e que experimentam maior esforgo fisico e mental comparativamente aos
cuidadores de pessoas sem deméncia (Ory e col., 1999 citado por Sequeira, 2010:
251).

1.3. LITERACIA EM SAUDE

1.3.1. Defini¢céo e delimitagdo do conceito

De acordo com Moreira (sd), antigamente, a literacia era entendida como a
capacidade de ler, escrever e comunicar. Porém, nos Ultimos anos tem-se verificado
um interesse crescente em estudar esta temética, reconhecendo-se atualmente, a
literacia como algo mais do que cumprir a escolaridade com sucesso.

E comum considerar-se que uma pessoa iletrada seja sinénimo de analfabeta, o
gue é um erro. S&o iletradas as pessoas que ndo dominam suficientemente a escrita
para fazer face as exigéncias minimas da vida pessoal e profissional. Segundo
Nascimento (2006: 290) citado por Loureiro et al. (2014: 15), esta afirmacdo do senso
comum, trata-se de uma “...) Concepgdo limitada, mas legitima e minimamente
operativa (...) Concepgdo negativa, que nado tem em conta a eventual riqueza de
outras capacidades e outros saberes (...) Concepg¢do minimalista também porque nao

ultrapassa a funcao utilitaria”.
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Segundo Loureiro et al. (2014) a literacia € definida como a capacidade de usar as
competéncias de leitura e escrita, incluindo o célculo, ensinadas e apreendidas, com
énfase para a sua utilizacdo no quotidiano, de modo a permitir aos individuos dar
resposta aos desafios emergentes do dia-a-dia.

A literacia refere-se a um processo dindmico, que nao se esgota na alfabetizacao e
gue referindo-se a capacidade de usar determinadas competéncias, implica que o
individuo questione e assuma o papel ativo a nivel pessoal, social, profissional
(Loureiro et al., 2014: 15).

A Direcdo Geral de Saude, adotando a definicho da UNESCO, define literacia
como: “(...) a capacidade para identificar, compreender, interpretar, criar, comunicar e
usar as novas tecnologias, de acordo com os diversos contextos. A literacia envolve
um processo continuo de aprendizagem que capacita o individuo a alcancar os seus
objetivos, a desenvolver os seus potenciais e 0 seu conhecimento, de modo a poder
participar de forma completa na sociedade”.

Segundo Pedro, Amaral & Escoval (2016), o interesse na literacia em salde tem
crescido nas Ultimas décadas, enquanto conceito fundamental para um papel mais
ativo por partes dos cidaddos em matéria de salde e de cuidados de saude. Os
mesmos autores referem que o conceito de literacia em salde surgiu em 1974 num
artigo ligado as questdes de promocgdo de saude, mas atualmente assume-se como
ferramenta fundamental para “navegar’” nos sistemas de saude, cada vez mais
complexos.

Serrdo, Veiga e Vieira (2015), referem que a literacia em salde esta ligada a
literacia e capacita as pessoas de conhecimentos, motivacdo e competéncias para
aceder, compreender, avaliar e mobilizar informacdes relativas a saude, a fim de
fazerem julgamentos e tomarem decisfes na sua vida quotidiana relativos a cuidados
de saude, prevencdo de doencas e promoc¢do de salde para manter ou melhorar a
qualidade de vida ao longo do ciclo vital.

A Organizagdo Mundial de Saude [OMS] (1998) define literacia em saude como o
conjunto de competéncias cognitivas e sociais e a capacidade que o individuo tem
para obter, interpretar e compreender a informacdo basica de saude e servigos de

uma forma que seja promotora da saude.

De acordo com Antunes (2014) a literacia em satde engloba quatro
dimensdes:
1) Conhecimento basico em saude (conhecimento e uso de comportamentos de
promogéo de saude, protecdo da saude e prevencdo da doenga);

2) Competéncias para a utilizacdo dos sistemas de saude;
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3) Competéncias de consumidor para tomar decisbes de saude na selecdo e
utilizacdo de bens e servicos e agir de acordo com 0s seus direitos de
consumidor, Se necessario;

4) Comportamento de decisdo informada na esfera politica, 0 conhecimento dos
direitos de saude, a participacao ativa na defesa das questdes de salde e a
filiacdo em organizacdes de saude e doentes.

Segundo Loureiro (2015) a literacia em saude traduz a capacidade de usar as
competéncias de aceder, compreender e avaliar a informacao em salde, aplicando-as
no dia-a-dia para tomada de decisdo em diferentes contextos, tendo em conta as
escolhas possiveis. Inclui, também, a capacidade de participar na defesa e na
governanca para a saude.

Nielsen-Bohlman, Panzer e Kinding (2004) citados por Loureiro et al. (2014),
apresentam uma proposta dos aspetos de potencial intervencdo na estrutura da
literacia em salude, nomeadamente o cultural (sociedade), o educacional e o de salde.
Na figura 1 estédo representados os aspetos de potencial intervencéo, que se revelam

positivos nos resultados em saude e na reducado de custos.

Sistemna
de Saude

1

Literacia
em
Saude

-

Custos e
Resultados
em Salde

Sistema
Educativo

Cultura e
Sociedade

Figura 1 - Aspetos de potencial intervengdo na estrutura da literacia em saude
(Fonte: Loureiro et al.,2014:16)

Evidencia-se o conceito de literacia em salde e a associagdo da baixa literacia
em salde aos comportamentos em saude e aos gastos em saude. Os estudos

demonstram que a baixa literacia em saude tem implicacBes nos custos de saude.
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Sendo a literacia em salde, “baseada na interacdo com os contextos de saude,
o sistema de salde, o sistema educativo e os fatores sociais e culturais, em casa, no
trabalho e na comunidade” (Loureiro, 2015), torna-se fundamental criar uma cultura de
saude e bem-estar, assumindo a corresponsabilidade no desenvolvimento pessoal e
comunitario, exigindo um investimento no ambiente cultural e na acdo politica.

Mancuso (2008) cit. por Loureiro et al. (2014) sugere um modelo conceptual de
literacia em salde que engloba as competéncias, os atributos e as consequéncias
individuais e sociais, tendo como pano de fundo a relac¢éo individuo-sociedade.

O autor d4 énfase ao conceito de competéncia, enquanto conjunto de
conhecimentos, habilidades e atitudes que implicam que o individuo perante uma
situacgao seja capaz de mobilizar conhecimentos e recursos de modo adequado, dando
uma resposta ajustada a situacdo. Como se pode observar na figura 2, os atributos da
literacia em saude (capacidade, compreensdo e comunicagdo) estdo integrados e sdo
precedidos pelas aptidoes, estratégias e capacidades firmadas dentro das
competéncias necessdrias para atingir a literacia em saude. Assim, se a pessoa

possui literacia tem potencial para influenciar os individuos e a sociedade.

SOCIEDADE

Competéncia

s

Competéncia Competéncia
Operacional Interagio

Capacidade

<> LITERACIA EM SAUDE <—»

Compreensdo  Comunicagdo

Competéncia Competéncia
Contextual Cultural
\ Competéncia /

para obter Informagao

INDIVIDUO

Figura 2 - Modelo conceptual da literacia em saude

(Fonte: Mancuso, 2008 citado por Loureiro et al., 2014)

Quando os individuos possuem um reduzido nivel de literacia em saude
surgem diferentes consequéncias, tais como:

- Custos acrescidos nos cuidados de saude;
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- Reduzido ou falso conhecimento sobre as doencas e tratamentos;

- Menor competéncias de auto-gestao;

- Menor capacidade para cuidar de pessoas em condi¢des cronicas;

- Erros de medicacao;

- Incapacidade para lidar com sucesso com o sistema de cuidados de saude;

- Utilizacdo dos servicos de salude de forma desadequada (Loureiro et
al.,2014).

Antunes (2014), evidencia o conceito de literacia em salde e a associacdo da
baixa literacia em salude aos comportamentos em salde e aos gastos em salde.
Segundo o0 mesmo autor, um nivel inadequado de literacia relaciona-se com a
dificuldade na prevencdo e na gestdo de problemas de saude, bem como
comportamentos ineficazes de saude, como o uso inadequado de medicamentos, o
recurso excessivo aos servigos de saude ou com a ineficacia em lidar com situacdes
de emergéncia. A baixa literacia estd também associada a taxas de hospitalizagcéo
mais altas, mas também mais longas, 0 que implica mais custos associados a
internamento prolongado, mais exames de diagnostico e fraca adesé@o a terapéutica
medicamentosa.

Segundo Pedro, Amaral & Escoval (2016), a base de evidéncia para relacionar
o nivel de literacia em salde e custos para o sistema de salde é ainda limitada, pelo
que é dificil determinar com precisao o custo da literacia em salde, quer do ponto de
vista individual quer do ponto de vista do sistema como um todo. Porém, sabe-se que
hoje em dia um nivel baixo de literacia em salde acarreta muitos custos para o

sistema.

1.3.2. Enquadramento institucional da temética

A sociedade atual contacta diariamente com a problemética do envelhecimento
demografico em consequéncia do aumento da esperan¢ga média de vida, do declinio
da natalidade e das elevadas taxas de migragéo, o qual se tornou no fenbmeno mais
marcante do século XX (Netto, 2002).

De acordo com a Organizacdo das Nac¢des Unidas [ONU] (2015), a populacéo
com 60 ou mais anos representava, em 2015, 12% do total da populagdo mundial,
projetando-se um continuo aumento, podendo esta faixa etaria alcancar os 22% da

populacdo, em 2050. Na Europa, esta realidade possui contornos fortes, estimando-se
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que, até 2080, o numero de pessoas idosas com 65 ou mais anos sera quase o dobro
do que é atualmente, constituindo um terco da populagéo europeia (Eurostat, 2015).

Em Portugal, esta tendéncia mantém-se. Segundo o INE, em 2013, a
populagéo idosa representava 20% do total da populacdo, com cerca de 136 pessoas
com mais de 65 anos por cada 100 jovens. Prevé-se que em 2060, Portugal esteja
entre 0os 6 paises mais envelhecidos da Europa, com cerca de 307 pessoas idosas por
100 jovens.

Com o envelhecimento da populacédo, em especial com 0 aumento do nimero
de individuos mais velho, ampliam-se as necessidades e a procura de cuidados de
saude. Os processos de envelhecimento traduzem de forma individual e diferenciada
declinios fisicos, cognitivos, psicoldgicos e sociais, normalmente promovidos pela
vulnerabilidade deste ciclo vital. Com a idade avancada aumenta o risco de doencas
cronicas e degenerativas, e aumentam as dificuldades de mobilidade, de visdo e
audicéo, problemas que se fazem, na maioria dos casos, acompanhar por uma perda
progressiva de autonomia e por uma maior dependéncia de apoio de cuidadores.

Atualmente, as deméncias sao uma realidade direta ou indiretamente
experimentada pela quase totalidade dos portugueses, rara é a familia onde ndo existe
pelo menos um caso. Estes dados sdo, sem davida, preocupantes tendo em conta que
a deméncia do tipo Alzheimer representa na atualidade a principal causa de
dependéncia nos idosos, resultando num consideravel acréscimo de necessidades, e
numa consideravel sobrecarga das familias e dos cuidadores. Perante esta situacao,
cada vez se exige mais aos cuidadores relativamente aos conhecimentos e as
capacidades que devem possuir no sentido de enfrentar, o melhor possivel, os
desafios que lhe s&o colocados.

O aumento de solicitagBes dificulta a resposta do Estado as familias e as
pessoas que por dependéncia funcional, fragilidade, incapacidade grave ou doenca
severa necessitam de cuidados continuados. Ao ndo conseguir garantir estas
respostas, cabe a familia a responsabilidade da prestacéo de cuidados.

Nesse sentido, verifica-se a necessidade do Estado fazer face a esta situacgéo,
criando politicas sociais e de saude encaminhadas para a capacitagdo do cuidador.

Recentemente o Estado apostou na formac&o/capacitacdo dos cuidadores
informais através do Programa Nacional de Educacdo para a Salde, Literacia e
Autocuidados, que consiste em preparar e apoiar os prestadores informais em
cuidados domiciliarios, prevenindo a diabetes, obesidade, promovendo a saude mental
e o envelhecimento saudavel, bem como a utilizacdo racional e segura dos

medicamentos. Os objetivos do programa séo:
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e Promover cidadania em saude, tornando as pessoas mais autonomas e
responsaveis em relacdo a sua salde, a salde dos que deles dependem e a
saude da comunidade;

e Promover acesso a informacéo qualificada sobre boas préaticas em educacédo
para saude, literacia e autocuidados;

o Desenvolver e demonstrar a utilidade de novos projetos e instrumentos em
dominios selecionados desta tematica, que acrescentem valores as boas
praticas ja existentes;

o Assegurar a divulgacao e utilizacéo efetiva de boas praticas em educacao para
a saude, literacia e autocuidados.

Segundo Carreira (2017), aquando da apresentacao publica do Programa Nacional
para a Saulde, Literacia e Autocuidados, o senhor ministro da Saude, Adalberto
Campos Fernandes, estimou que, em 2017, seria possivel arrancar com uma rede
estruturada de cuidadores informais e considerou prioritario forma-los e capacita-los:
"Atribuimos aos cuidados informais uma grande importancia. Cada vez mais, com o
envelhecimento da populacdo, € preciso criar condicbes para que 0s idosos e as
pessoas com dependéncia fiqguem em sua casa e possam ser apoiadas, naturalmente
com 0 apoio dos servigos de saude e do Servico Nacional de Saude (SNS) (...) criar
uma rede de pessoas — em regime de voluntariado, a nivel familiar ou comunitario —
que estejam dispostas a dar o seu tempo para ajudar idosos ou dependentes no seu
domicilio e assim «diminuir a pressdo e recurso inapropriado aos hospitais por falta de
apoio e isolamento».”

De forma a criar uma série de garantias e direitos para o familiar que cuida de uma
pessoa dependente, estd a ser equacionada a possibilidade de se criar o Estatuto do
Cuidador Informal da pessoa com doenca de Alzheimer e outras deméncias ou
patologias associadas ao envelhecimento. Alguns dos direitos que estdo a ser
pensados para esse estatuto, serdo, a possibilidade de horarios flexiveis no trabalho e
possiveis beneficios fiscais.

A inexisténcia de uma estratégia para a area dos cuidados as pessoas com
deméncia, levaram a elaboracéo, por um grupo de trabalho constituido por pessoas de
diferentes areas, com experiéncias diversas, provindas quer de instituicdes publicas,
privadas ou do terceiro sector, um documento designado “Bases para a definicdo de
Politicas Publicas na area das Deméncias”. Pretende-se com este documento a
criacdo de um Plano Nacional para as Deméncias baseada nas estratégias propostas,
a sua operacionalizacdo e monitorizacdo, para que as pessoas com deméncia e as
suas familias possam ter acesso a acompanhamento e cuidados especificos, de

qualidade, em condi¢des de equidade, contemplando como eixos fundamentais: a
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melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores, a
investigacdo pertinente nas areas relacionadas com as deméncias e a criagdo de um
quadro juridico definidor dos direitos das pessoas em situacdo de incapacidade (como
€ 0 caso de muitas pessoas com deméncia), incluindo o enquadramento legal dos
cuidados, das intervencdes e da investigacao (Alzheimer Portugal, 2017).

1.3.3. Delimitagéo dos niveis de analise

Nutbeam (2000) citado por Loureiro et al. (2014) considera trés tipos ou niveis
de literacia, designadas de funcional (ou bésica), interativa (comunicacional) e critica.

A literacia funcional/basica refere-se as competéncias suficientes para ler e
escrever permitindo um funcionamento efetivo nas atividades do dia-a-dia,
amplamente compativel com a definicdo de literacia em saude. Para Nutbeam (2008),
a literacia funcional € muito importante, pois € através destas habilidades de leitura e
escrita que aqueles que séo alfabetizados sdo capazes de participar mais plenamente
na sociedade, tanto economicamente como socialmente, e s&o capazes de
compreender e exercer uma maior grau de controlo sobre eventos quotidianos.

A literacia interativa/comunicativa diz respeito a aptidées cognitivas e de
literacia mais avancadas que, em conjunto com as aptidées sociais, podem ser usadas
para participar nas atividades do dia-a-dia, para extrair informagéo e significados a
partir de diferentes formas de comunicagéo e aplicar essa nova informagéo.

Por fim, a literacia critica refere-se a competéncias cognitivas mais avancadas
que, juntamente com as aptidfes sociais, podem ser aplicadas para analisar
criticamente a informacao e usar esta informacdo para exercer maior controlo sobre os
acontecimentos e situa¢fes da vida.

A figura seguinte representa o modelo de literacia em saude, que contempla e

resume os niveis de literacia mencionados anteriormente
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Niveis de literacia em Saide Papel Individual

y ' Conhec;:)nen:os p:nalise et Redes socizis PRO-ACTIVO
iteracia avangedos ” nsamento ” e de suporte

Critica em Sadde Critico P

Literacia

Interativa Empowerment ACTIVO

< Conhecimentos basicos
em Sadde PASSIVO

Literacia
Funcional

Literacia funcional

Figura 3 - Modelo de literacia em saude

(Fonte: Kickbusch (2004) citado por Loureiro et al. (2014))

Segundo Loureiro et al. (2014), e como é possivel identificar na figura 3, o
individuo neste crescendo de literacia em saulde, vai assumindo um desempenho
passivo na literacia basica/funcional, ativo na literacia interativa e pro-ativo na literacia
critica.

Altin et al. (2014), refere que apesar dos variados instrumentos desenvolvidos
para medir a literacia em saude, ainda existe uma dependéncia dos formatos de

avaliacdo enraizada na medida da literacia funcional.
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2. PROBLEMATICA E OBJETIVOS DE ESTUDO

O problema em estudo prende-se com a falta de conhecimentos dos cuidadores
informais de pessoas com doenca de Alzheimer em relacdo a doenca. Tendo sido
formulada a seguinte pergunta de partida: “Qual o nivel de literacia dos cuidadores
informais de pessoas com doenga de Alzheimer, relativamente a doenca?”.

Maioritariamente, os cuidados as pessoas com doenca de Alzheimer sao
prestados no domicilio pelos seus familiares. Desta forma, € importante que o0s
familiares cuidadores estejam informados sobre diversos aspetos da doenca de
Alzheimer, compreendendo-a melhor dado que “(...) a incompreensdo origina,
frequentemente, reagbes desadaptadas ou agressivas (...)” (Grilo, 2009: 139). Porém,
verifica-se uma escassez de conhecimentos dos familiares de pessoas doentes
relativamente a deméncia e a doenca de Alzheimer: “(...) muitas familias tém
dificuldade compreensivel no reconhecimento precoce da situacdo de deméncia,
sendo desejavel aumentar o seu grau de informagdo sobre a doenca.” (Pereira e
Sampaio, 2011: 8).

A verificagédo da falta de conhecimento, como acima referido, foi uma das razdes
gue impulsionaram a realizagdo deste estudo, bem como a escassez de bibliografia
relativamente ao tema.

No que concerne aos objetivos de investigacdo, estes estdo relacionadas com a
pergunta de partida, sendo os seguintes:

« Caraterizar os cuidadores relativamente a aspetos sociodemograficos, bem

como a aspetos relacionados com a sua atividade de prestacéo de cuidados;

» Identificar principais dificuldades enfrentadas no dia-a-dia enquanto cuidador;

+ Identificar tipos de davidas que confrontam os cuidadores durante a evolugéo

de processo de cuidados;

» Verificar fontes de informacéo consultadas pelos cuidadores;

« Identificar o nivel de conhecimentos, relativos a doenca de Alzheimer, que o0s

cuidadores possuem.
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3. METODOLOGIA

A populacdo a estudar para a realizacdo deste trabalho de investigacdo é
constituida por cuidadores informais de pessoas com doenca de Alzheimer, no
concelho de Elvas. Porém, dado que seria dificil chegar a totalidade da populacdo em
estudo, foi necessario retirar da populacdo uma amostra. Assim, decidiu-se que a
amostra final seria constituida por 20 individuos.

De forma a obter uma amostra da populagdo, foi utilizada uma técnica de
amostragem ndo aleatéria. Numa amostra ndo aleatoria, alguns elementos da
populagdo podem n&o ser selecionados para a amostra. Dentro deste tipo de
amostragem existem varios métodos, optando-se neste caso pela amostragem
intencional. A amostra que se obtém ao utilizar este tipo de amostragem é composta
por elementos da populacéo selecionados intencionalmente pelo investigador, porque
este considera que esses elementos possuem carateristicas tipicas ou representativas
da populacéo.

Sendo que o presente estudo estd orientado para 0s conhecimentos de
determinada populacdo optou-se pelo método quantitativo.

De acordo com Mayring (2000), a investigagdo quantitativa carateriza-se pela
atuacdo nos niveis de realidade e apresenta como objetivos a identificacdo e
apresentacdo de dados, indicadores e tendéncias observaveis. Este tipo de
investigacdo mostra-se geralmente apropriado quando existe a possibilidade de
recolha de medidas quantificaveis de variaveis e inferéncias a partir de amostras de
uma populagdo. Usa medidas numéricas para testar hipoteses, mediante uma rigorosa
recolha de dados, ou procura padrées numéricos relacionados com conceitos
guotidianos. Numa fase posterior, os dados sao sujeitos a andlise estatistica, através
de modelos matematicos (ou software proprio), no sentido de testar as hip6teses
levantadas.

A recolha de dados foi feita através do inquérito por questionario (Anexo 1) bem
como da aplicagdo da Escala “The Alzheimer’s Disease Knowledge Scale” [ADKS] de
Brian D. Carpenter, Steve Balsis, Poorni G. Otilingam, Prya K. Hanson, e Margaret
Gatz (2009) (Anexo 2). Esta escala é constituida por 30 itens de verdadeiro/falso para
avaliar o conhecimento sobre a doenca de Alzheimer, contemplando e questionando
os fatores de risco, a avaliacdo e o diagnéstico, os sintomas, o impacto na vida, o
tratamento, etc. Encontra-se traduzida para portugués desde 2009, pelos terapeutas
ocupacionais José Monteiro e Tiago Coelho, e designada como Escala de

Conhecimento sobre a Doencga de Alzheimer.
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Foi solicitada autorizagdo aos autores para utilizacdo da escala para este fim
(Anexo 3).

O inquérito por questionério “consiste em colocar a um conjunto de inquiridos,
geralmente representativo de uma populagéo, uma série de perguntas relativas a sua
situacao social, profissional ou familiar, as suas opiniées, a sua atitude em relacéo a
opcbes ou a questbes humanas e sociais, as suas expetativas, ao seu nivel de
conhecimento ou de consciéncia de um acontecimento ou de um problema, ou ainda
sobre qualquer outro ponto que interesse os investigadores” (Quivy & Campenhoudt,
1992: 190). Permite a verificacdo de hip6teses tedricas e andlise das correlacdes que
essas hipoteses sugerem.

De forma a complementar o estudo foi aplicada a dois dos cuidadores uma
entrevista estruturada (Anexo 4), no sentido de verificar a forma como o conhecimento
que o cuidador foi adquirindo tem reflexo na gestao do stress.

Optou-se pela entrevista estruturada por permitir criar um roteiro estratégico, ideal
para encorajar a pessoa a falar e se expressar, obtendo o maximo de informagédo com
0 minimo de perguntas.

Ao longo da investigagéo foi necessério ter em conta os principios e direitos
fundamentais aplicaveis aos seres humanos que foram determinados pelo cédigo de
ética.

O respeito pela autodeterminagéo de cada participante foi conservado através
da sua participacao voluntaria e com obtencao prévia do consentimento informado.

O presente estudo de investigacdo conserva o0 anonimato do participante e

confidencialidade dos dados fornecidos.
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4. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A amostra deste estudo € constituida por 20 cuidadores informais, 16 (80%) do

sexo feminino e 4 (20%) do sexo masculino.

Frequéncia Percentagem

Masculino 4 20
Feminino 16 80

TOTAL 20 100

Quadro 1 - Sexo do Inquirido

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Trata-se de uma amostra predominantemente feminina, em consonancia com a
tendéncia registada em outras investigagfes. Segundo Sequeira (2010: 32), “No seio
da familia, sdo habitualmente as mulheres (filhas, conjuges, maes, irmas, etc.) que
assumem a maioria dos cuidados (...)".

Finley (1989, citado por Pereira, 2015) explica que a diferenca de papéis no
cuidado informal em funcdo do género, prende-se com os modelos da divisdo do
trabalho familiar, referindo quatro hipéteses interpretativas desta realidade. O primeiro
modelo de divisdo do trabalho familiar refere-se a hipotese de disponibilidade de
tempo, que revela que os homens ndo possuem tempo para as tarefas domésticas,
visto terem um trabalho fora de casa. O segundo modelo é a hipétese da socializacéo
ideoldgica, segundo a qual existe um processo de aculturacdo, cuja responsabilidade
pelo cuidar pertence as mulheres. O terceiro refere-se a hip6tese dos recursos
externos, sugerindo que a divisdo do trabalho doméstico € influenciada por fatores
externos, como o rendimento econémico e o nivel educacional. Por fim, existe a
hipotese de especializacdo por tarefas, que defende que o papel do homem e da
mulher esta associado a diferentes tarefas domésticas que visam o bem-estar da
familia, sendo que, cabe aos homens trabalhos que exigem mais forca fisica e as
mulheres tarefas de cuidado familiar e de trabalho doméstico.

No que diz respeito ao grupo etério, os cuidadores inquiridos tém idades
compreendidas entre os 45 anos e os 86 anos, com uma media aproximada de 63
anos. Como refere Pereira (2015: 50), “(...) varias investigagdes revelam que a maioria
dos cuidadores informais tem uma média de idades entre os 45 e 0s 60 anos”.

Relativamente ao estado civil, como se pode verificar no quadro 2, a maioria

dos cuidadores sdo casados (16 cuidadores), 3 divorciados e 1 viavo.
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Caldeira e Ribeiro (2004: 5) vao de encontro aos dados obtidos, referindo que

“(...) as mulheres casadas assumem com maior frequéncia o cuidado”.

Frequéncia Percentagem

Casado

Divorciado

:
TOTAL 20

Quadro 2 - Estado Civil do Inquirido

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Relativamente as habilitagdes literarias dos inquiridos, apenas 1 cuidador &

analfabeto (5%), 7 possuem o 1° ciclo (35%), 9 o ensino secundario (45%) e 3 0

ensino superior (15%).

Frequéncia Percentagem

Analfabeto

1.° Ciclo
Ensino Secundéario

Ensino Superior 3
TOTAL 20 100

Quadro 3 - Habilitagdes Literarias

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Quanto a situacao profissional, conforme quadro 4, a maioria ndo exerce
qualquer tipo de atividade profissional, sendo que 8 sdo cuidadores reformados (40%),
4 estdo desempregados (20%) e 1 é doméstico (5%). Os restantes cuidadores
acumulam uma atividade profissional com a prestacédo de cuidados ao doente, sendo
que 4 estdo empregados a tempo inteiro (20%), 1 a tempo parcial (5%) e 2 encontram-
se noutra situacao profissional (10%).

| 27
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Frequéncia Percentagem
Desempregado/a 4 20

Reformado/a 8 40

Domeéstica 1 5

Empregado/a a tempo 4 20
inteiro

Empregado/a tempo 1 5
parcial

Outra 2 10

TOTAL 20 100

Quadro 4 - Situacao Profissional

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

No que diz respeito a relagdo de parentesco com o doente, podemos observar
no quadro seguinte, que 60% dos cuidados sdo prestados pelos filhos, 30% pelo

cbnjuge e, em menor namero, por noras/genros (5%) e outros familiares (5%).

Frequéncia Percentagem
Filho/a 12 60

Nora/genro 1 5
Outra 1 5

TOTAL 20 100

Quadro 5 - Relacdo de parentesco com o familiar a que presta cuidados

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Pereira (2015) refere que, em geral, os cuidadores familiares sdo os cénjuges,
os filhos e as noras/genros.

Segundo Figueiredo (2007) os cbnjuges sdo na maioria das vezes, a principal e
Unica fonte de assisténcia ao idoso dependente. Refere ainda que, na auséncia do
cbnjuge, a descendéncia constitui a segunda fonte de prestacéo de cuidados.

Como se pode observar no quadro seguinte, mais de metade dos cuidadores
inquiridos (80%) cuidam dos seus familiares entre 1 a 5 anos, sendo que 20% dos
cuidadores ja prestam cuidados entre 6 a 10 anos. Em média, os cuidadores

inquiridos, prestam cuidados aproximadamente ha 4 anos.
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Frequéncia Percentagem
4 20
3 15
3 15
3 15
3 15
1
1
1
1
20 100

Quadro 6 - N° de anos que presta cuidados

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

No que diz respeito as horas dedicadas ao ato de cuidar, verifica-se que a
média de horas é de aproximadamente 13 horas. Parte destes cuidadores, 40%,
presta 24 horas de cuidados ao doente de Alzheimer. Os restantes cuidadores referem
prestar, apenas, algumas horas de cuidados ao seu familiar, nomeadamente entre 2 a

8 horas.

Frequéncia Percentagem

2 10
S 15
1
3 15
1
1
8

40
20 100

Quadro 7 - Horas por dia que dedica ao cuidado

(Fonte: Elaboracgdo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)
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Quando questionados sobre se eram 0s Unicos a prestar cuidados, a maioria
dos cuidadores (75%) indicaram que partilham a tarefa de cuidar com outra pessoa,

sendo que 25% dos cuidadores refere ndo ter auxilio na prestacéo de cuidados.

Frequéncia Percentagem

Sim 15 75
5 25
TOTAL 20 100

Quadro 8 - Partilha da tarefa de cuidar

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Relativamente & coabitagcdo, 50% dos cuidadores inquiridos vivem em conjunto
com a pessoa a quem prestam cuidados e 50% n&o coabitam no mesmo espago
fisico.

Segundo Sequeira (2010: 163), a coabitagdo constitui um “fator de extrema
importancia no papel de cuidador informal, pela proximidade fisica e afetiva que existe
entre ambos”. Refere, ainda, que “a maioria dos idosos com deméncia necessita de
cuidados de forma continuada e ao longo de todo o dia, pelo que a ndo co-residéncia

torna muito dificil ou quase impossivel o desempenho do papel de cuidador principal’.

No quadro 9 é apresentada a frequéncia com que os cuidadores recorrem as
diferentes fontes de informacgé&o. A determinacéo da frequéncia fez-se com base numa
Escala de Likert que varia entre 1, correspondente a nunca, e 5, correspondente a
sempre.

A maioria dos cuidadores inquiridos referem que quando necessitam de obter
informacdo sobre a doenca recorrem a Associacdo Portuguesa de Apoio e
Reabilitacdo Sénior de Intervencdo Neurologica sediada em Elvas [APARSIN] —
variavel “Outro”. De seguida, surgem as referéncias ao médico de familia e ao

neurologista.
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Médico de Familia 2,50

Enfermeiro/a 1,45

Neurologista 2,35

Psicologo 1,60
Amigos 1,65

Internet 1,55

Quadro 9 - Frequéncia com que recorre as diferentes fontes de informacéo

(Fonte: Elaboracao prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Comparando profissionais de salude (como médicos e enfermeiros) com outras
fontes de informacdo (como amigos e familiares), de uma forma geral, os cuidadores
consideram os profissionais de salde mais Uteis na prestacdo de informagéo sobre um
diagndstico de saude preciso, em conselhos praticos para lidar com os cuidados do
dia-a-dia, em informacdo sobre tratamentos alternativos e informagdo sobre
medicacdo. Relativamente a informacédo sobre apoio emocional para lidar com a
situacdo, 55% dos cuidadores referem que tanto consideram util os profissionais de

saude como familiares e amigos.

Qutras

Profisisonais fontes Resposta

o Ambos
de Saude (familiares e Ausente

amigos)

20%

Um diagnostico de saude preciso 80%
Apoio emocional para lidar com a situagéo 25% 15% 55% 5%
Conselhos préticos para lidar com os cuidados do 5%

_ , 55% 5% 35%
dia-a-dia

Informacéo sobre tratamentos alternativos 80% - 15% 5%

Informacg&o sobre medicacéao 95% - = 5%

Quadro 10 - Relevancia da qualidade da informacao prestada pelas diferentes fontes de
informacao

(Fonte: Elaboracao prépria com base nos resultados obtidos no questionério)

 IER
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Relativamente a frequéncia em curso e/ou formacao relacionado com a doenca
de Alzheimer ou outras deméncias, 85% dos cuidadores referiram nunca ter
frequentado qualquer curso ou formacdo nesta area. Em contraponto, 15%, o que

equivale a 3 cuidadores, ja tiveram formacao relacionada com a doenga.

Frequéncia Percentagem

Sim 3 15
Né&o 17 85

TOTAL 20 100

Quadro 11 - Numero de inquiridos que frequentaram curso e/ou formacéo relacionado com a
Doenca de Alzheimer ou outras deméncias

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

No que diz respeito a auto-avaliacdo do nivel de conhecimento sobre 0 modo
de prestar cuidados a doentes de Alzheimer, 85% dos cuidadores (n=17) avaliam o

seu conhecimento como razoavel, 10% como alto e 5% como baixo.

Frequéncia Percentagem

Baixo 1 5
Razoavel 17 85
Alto 2 10
TOTAL 20 100

Quadro 12 - Auto-avaliacdo do nivel de conhecimentos sobre o0 modo de prestar cuidados a
doentes de Alzheimer

(Fonte: Elaboragédo prépria com base nos resultados obtidos no questionério)

Os cuidadores foram questionados acerca da importancia de adquirir mais
informacdo sobre a prestacdo de cuidados ao seu familiar relativamente a alguns
aspetos. A determinacdo da necessidade de formacéo fez-se com base numa Escala
de Likert que varia entre 1, correspondente a nada importante, e 4, correspondente a
muito importante. Com base no seguinte quadro, verifica-se que 0s aspetos mais
importantes referidos pelos cuidadores sdo o saber lidar com os comportamentos
dificeis do familiar, conhecer as limitacdes do familiar e saber comunicar com o

familiar.
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Meédia

Saber qual sera evolucdo da doenca 355

Conhecer limitagdes do familiar 365

Saber como comunicar com o familiar 360
b

Saber lidar com os comportamentos

dificeis do familiar 3,70
Saber recursos de apoio que existem 330
Saber como adaptar a casa onde vive Q5

o familiar

Saber gerir o préprio stress 355

Quadro 13 - Necessidades de formacéao indicadas pelos inquiridos

(Fonte: Elaboracéo prépria com base nos resultados obtidos no questionario)

Os valores apresentados no quadro 14, relativos aos coeficientes de correlagéo
entre as diferentes necessidades de formagdo manifestadas pelos cuidadores
informais, permitem identificar correlagdes entre a maioria das variaveis consideradas.
A analise evidencia a existéncia correlacdes estatisticamente significativas, entre:

a necessidade de conhecer as limitagdes do familiar e a necessidade de saber
gual sera a evolucao da doenca;

a necessidade de saber comunicar com o familiar e a necessidade de saber qual
sera a evolucdo da doenga;

a necessidade de saber comunicar com o familiar e a necessidade de conhecer
as limitagdes do familiar;

a necessidade de saber lidar com os comportamentos dificeis do familiar e a
necessidade de saber qual sera a evolucao da doenca,;

a necessidade de saber lidar com os comportamentos dificeis do familiar e a
necessidade de conhecer as limitagdes do familiar;

a necessidade de saber lidar com os comportamentos dificeis do familiar e a
necessidade de saber comunicar com o familiar;

a necessidade de saber adaptar a casa onde vive o familiar e a necessidade de
saber o recursos de apoio que existem.
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Saber Conhecer Saber Saber lidar com Saber os Saber Saber
qual serd as como os recursos como como

a limitagbes comunicar comportamentos de apoio adaptar gerir o

evolugdo do meu com o meu dificeis do meu que a casa meu

da familiar familiar familiar existem onde stress
doenca vive o
meu
familiar

Conhecer as

limitacbes do

meu familiar

Saber como

comunicar com o

meu familiar

Saber lidar com

os

comportamentos

dificeis do meu

familiar

Saber 0s

recursos de

apoio que

existem

Saber como

adaptar a casa

onde vive 0 meu

familiar

Saber como gerir

0 meu stress

*p<0,05
Quadro 14 - Correlacdo entre as necessidades de formacao indicadas pelos inquiridos

(Fonte: Elaboragédo prépria com base nos resultados obtidos no questionério)

De forma a avaliar os conhecimentos sobre a doenga de Alzheimer que os
cuidadores destes doentes possuem, foi aplicada a Escala de Conhecimento sobre a
Doenca de Alzheimer de Brian D. Carpenter, Steve Balsis, Poorni G. Otilingam, Prya
K. Hanson, e Margaret Gatz.

No quadro seguinte apresentam-se os dados obtidos com base nas respostas
dos inquiridos.
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N° N° de
respostas respostas
erradas certas
As pessoas com DA sao particularmente propensas a
depressao. ! 19
Esté cientificamente comprovado que o exercicio mental
pode impedir que uma pessoa contraia a DA. 14 °
Apdbs o aparecimento da DA a esperanca média de vida é
de 6 a 12 anos. 18 2
Quando uma pessoa com DA fica agitada, exames
meédicos podem revelar outros problemas de saude 4 16
como causa dessa agitacéo.
As pessoas com DA respondem melhor a instrucdes
simples, dadas uma de cada vez. 0 20
Quando as pessoas com DA comecgam a ter dificuldades
em cuidar de si préprias, os cuidadores devem assumir 15 5
imediatamente estas responsabilidades.
Se uma pessoa com DA comecga a ficar alerta e agitada
durante a noite, uma boa estratégia é tentar certificar-se
de que esta pratica bastante atividade fisica durante o 8 12
dia.
Em casos raros, houve pessoas que recuperaram da DA. 5 15
Pessoas cuja DA ainda nédo se encontra num estado
avancado, podem beneficiar de psicoterapia para tratar a 1 19
depressdao e a ansiedade.
Se surgem problemas de mema@ria e pensamentos
confusos de forma repentina, tal deve-se provavelmente 11 9
a DA.
A maioria das pessoas com DA vive em lares de idosos. 9 11
A méa-nutricdo pode levar ao agravamento dos sintomas . .

da DA.
O risco de queda de uma pessoa com DA tende a
aumentar com o agravamento da doenca.

Quando as pessoas com DA repetem uma pergunta ou

histdria vérias vezes, é util relembra-las que se estdo a
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repetir.

Assim gue as pessoas tém DA, deixam de ser capazes

de tomar decisGes informadas sobre os seus proprios 11 9
cuidados.

Eventualmente, uma pessoa com DA ird precisar de

vigilancia 24 horas por dia. 2 18
Ter colesterol alto pode aumentar o risco de uma pessoa

contrair a DA. t ?
Tremor ou agitacao das maos ou bragos é um sintoma

comum em pessoas com DA. ? -
Sintomas de depresséao grave podem ser confundidos . -

com o0s sintomas da DA.

A DA é um tipo de deméncia. 0 20

Dificuldades em lidar com o dinheiro ou em pagar as

contas € um sintoma inicial comum da DA. 2 18
Um sintoma que pode ocorrer com a DA é pensar que

outras pessoas estdo a roubar as nossas coisas. 2 18
Quando uma pessoa tem DA, a utilizacéo de lembretes

escritos é um apoio que pode contribuir para o seu 10 10
declinio.

Existem medicamentos, disponiveis mediante prescrigao

médica, que previnem a DA. 4 16
Ter hipertenséao arterial pode aumentar o risco de

desenvolvimento de DA. 12 8
Os genes contribuem apenas parcialmente para o

desenvolvimento da DA. ° 14
E seguro para uma pessoa com DA conduzir, desde que . 17

tenha sempre um acompanhante no carro.

A DA é incuravel. 0 20

A maioria das pessoas com DA recorda mais facilmente

acontecimentos recentes do que coisas que

aconteceram no passado.

Quadro 15 - Resultados obtidos através da aplicacao da Escala ADKS

(Fonte: Elaboracao prépria com base nos resultados obtidos)
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Como podemos verificar com base no quadro 15, existem quatro questdes que
foram respondidas corretamente por todos os inquiridos: “As pessoas com DA
respondem melhor a instrugdes simples, dadas uma de cada vez.”; “A DA é um tipo de
deméncia.”; “A DA é incuravel.”; e, “A maioria das pessoas com DA recorda mais
facilmente acontecimentos recentes do que coisas que aconteceram no passado.”

As questdes com maior numero de respostas erradas dadas pelos inquiridos
foram as seguintes: “Apds o aparecimento da DA a esperanca média de vida é de 6 a
12 anos.”; “Esta cientificamente comprovado que o exercicio mental pode impedir que
uma pessoa contraia a DA.”; e, “Quando as pessoas com DA comegam a ter
dificuldades em cuidar de si préprias, os cuidadores devem assumir imediatamente

estas responsabilidades.”

Com base no quadro 16 podemos verificar que as pontuacdes obtidas no teste
variam entre 17 e 25 respostas corretas, pelo que se constata a existéncia de

diferentes niveis de conhecimento da doenca de Alzheimer entre os cuidadores

inquiridos.

1 5
3 15
7 35
3 15
3 15
1 5
1

1

Quadro 16 - Pontuacdes obtidas na escala ADKS

(Fonte: Elaboragéo prépria com base nos resultados obtidos)

Deve realcar-se que mais de metade dos cuidadores consegue acertar mais de
metade das questbes.

Segundo Carpenter, Balsis, Otilingam, Hanson & Gatz (2009), as pontuacdes
obtidas na escala ADKS devem ser correlacionadas com outras variaveis que possam

influenciar o conhecimento sobre a doenca de Alzheimer.
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No caso particular desta investigagao, com base nos dados obtidos, verifica-se
gue existe uma relacdo entre o resultado obtido no teste e as habilitacdes literarias,
sendo que quanto mais qualificado é o cuidador melhor resultado obteve
(r=0,462;p=0,040).

Procurou-se, igualmente, determinar a existéncia de uma eventual relacdo
entre o resultado obtido no teste e 0 nimero de anos que o cuidador presta cuidados,
uma vez que com a experiéncia seria possivel um maior conhecimento. Contudo, néo
se identificou qualquer relagdo na amostra recolhida (r=0,014; p=0,953).

Carpenter et al. (2009) consideram que o conhecimento sobre a doenga de
Alzheimer € superior em pessoas que frequentaram cursos e/ou formacgbes
relacionadas com a doenca de Alzheimer ou com outras deméncias.

Com bases nos dados obtidos através deste estudo, ndo se verificou qualquer
relacé@o entre o resultado obtido no teste e o facto de os cuidadores terem frequentado
um curso ou formacéo relacionada com a doenca (r=-0,097; p=0,686).

Carpenter et al. (2009) alegam ainda que a idade é outra variavel que pode
influenciar o resultado no teste. Contudo, no presente estudo néo se verifica qualquer
relacdo, estatisticamente significativa, entre a idade do inquirido e o resultado obtido
no teste (r=-0,104;p=0,663).

Destaca-se ainda a existéncia de correlacdo significativa entre o resultado
obtido no teste e a gestdo do stress. Verifica-se que os cuidadores que apresentam
uma maior pontuagdo no teste revelam conseguir melhor saber gerir 0 seu stress (r=-
0,457; p=0,043).

No sentido de verificar a forma como o conhecimento que o cuidador foi
adquirindo tem reflexo na gestdo do stress, foram colocadas nove questdes a dois
cuidadores informais que fazem parte deste estudo.

Relativamente a dificuldades sentidas na fase inicial de cuidador, os cuidadores
referem “perceber e ter consciéncia da doenca” (E1) e “é ir vendo a minha mae
perdendo todas as memodrias e ndo poder conversar com ela como fazia
anteriormente” (E2). Como forma de superar essas dificuldades iniciais o E1 alega ter
comecado a ler sobre a doenca, enquanto o E2 refere “com muita paciéncia, e
repetindo e fazendo todos os dias as mesmas rotinas”.

No que diz respeito ao processo de aprendizagem, o E1 refere que “foi um
pouco dificil, demorei a perceber que as atitudes que tinha eram devidas a doenga e
ndo a sua maneira de ser (...) ofendia-me, chamava-me nomes, e ele sempre foi muito
educado, dizia que ndo me conhecia, e iSso entristecia-me muito, eu chorava muito
porque ndo compreendia, mas agora ja ndo ligo”. O E2 refere “Como sou enfermeira ja

tinha experiéncia no tema mas desta vez bateu-me a porta, e na verdade foi
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necessario passar por este processo de aprendizagem. Foi um processo continuo e
requer adaptagfes diarias. Fui consultando alguma literatura e adaptando diariamente
as circunstancias”.

Ambos os cuidadores referem que em caso de dulvida recorrem ao
neurologista. O E1 acrescenta ainda “aqui se néo for a pagar ndo ha ninguém que nos
ajude, falam muito dos cuidadores e dos apoios mas isso é so para inglés ver”. O E2
refere “o neurologista é o especialista neste tipo de doenca, e assim tem consultas
regulares e vai-se fazendo experiéncia com os medicamentos, para ver qual se
adequa’.

Relativamente ao que é aconselhado a fazer enquanto cuidador e o que pode
fazer na realidade, o E1 indica que existem diferencas, referindo “uma coisa é ler e
ouvir recomendacfes, outra é pbO-los em pratica, isto € mesmo uma doenca
complicada de se lidar’, “cada doente é um caso diferente, logo as recomendagdes e
regras a seguir muitas vezes ndo se conseguem aplicar, principalmente quando a
parte emocional comeca a interferir nos nossos cuidados e nas nossas atitudes” (E1).
O E2 responde no mesmo sentido “Muita diferenga. Na teoria tudo parece linear, mas
a realidade é muito mais complexa, desde as mudangas de humor, as alteragbes de
todas as rotinas, e dependéncia de terceiros é cada vez maior”, refere ainda que estas
diferencas existem porque ‘nem sempre fazemos aquilo que nos aconselham, ndo é
possivel, o doente também néo permite”.

Questionados sobre o0 que é que a pratica de cuidador lhe ensinou ao longo do
tempo, o E1 refere ‘temos que ser muito pacientes e compreensivos”, o E2 indica
“durante a minha profissdo sempre desempenhei o papel de cuidador, mas neste caso
sou a cuidadora principal, e quando iniciei os cuidados ao meu familiar necessitei de
ajuda e encontro-me num processo continuo de aprendizagem, tenho aprendido que
mais importante que toda a teoria é cuidar com amor tendo consciéncia que quase
nunca corre como planeamos”.

No que diz respeito a gestdo do stress, ambos os cuidadores referem que néo
é facil, “para mim néo é facil gerir o stress, estou sempre preocupada, hdo consigo ir a
algum lado que né&o esteja a pensar se estara tudo bem, depende absolutamente de
nés” (E1) referindo ainda que para ajudar nesta gestado ‘tento falar e desabafar com
pessoas que tenham conhecimento do assunto e faco caminhadas” (E1). “A gestéo do
stress nem sempre é facil. Tento sempre ter tempo para mim prépria, para sair e me
distrair. Além disso tenho um grupo de amigos excelente que me ajuda a abstrair’
(E2).

Comparando a fase inicial em que comegaram a cuidar com a fase atual o E1

refere que “o que mudou essencialmente foi a minha maneira de estar, de perceber o
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doente. No inicio ndo percebia a gravidade da doenca e demorei a saber lidar com
ela”, o E2 refere “ndo mudou grande coisa, apenas sou mais consciente que cada vez
mais o meu familiar vai depender de mim”.

“E essencialmente importante encarar a doenca e tudo o que dela advém sem
medos, ser muito paciente.” (E1), “Aconselho a que leiam sobre a doenga e que sejam
muito pacientes com o doente, pois apesar de ser uma pessoa sem memaria € uma
pessoa” (E2), sdo sugestbes dos entrevistados para quem comeca agora a prestar
cuidados.

Ao nivel de aprendizagem e formagdo ambos os cuidadores referem que se
deve apostar muito na gestéo do stress do cuidador.
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CONCLUSOES

Assumir o papel de cuidador implica mudangas na sua vida. Ser cuidador
implica um grande esforco fisico e psicolégico, em que o doente depende em tudo do
cuidador, variando consoante os estadios/fases da sua doenca. Os cuidadores
poderdo sofrer de angustia, por ndo conseguirem realizar um bom trabalho, devido a
pouca formacdo sobre a doenca, a falta de atualizacdo dos conhecimentos, assim
como de profissionais de apoio (Ferreira, 2016).

Segundo Ferreira (2016) citando Machado (2013), por vezes, sdo prestados
cuidados ao doente, sem se conhecerem as intervencdes adequadas face as
manifestacdes da doencga e exigéncias do cuidar.

Sequeira (2010) consta que podera ser consequéncia da falta de conhecimento
sobre a respetiva doenca, sendo que esta exige cuidados diferenciados.

Tendo em conta a bibliografia referida, o problema subjacente é a falta ou a
pouca informacao. Desta forma, torna-se essencial dotar os cuidadores de habilidades
e conhecimentos, que lhes permitam minimizar as consequéncias negativas
associadas ao cuidado do doente de Alzheimer.

Segundo Moreira (s/d) é crucial que o familiar cuidador esteja incluido nhuma
rede de cuidados de modo a ter apoio e suporte quer para a prestacdo de cuidados a
pessoa doente, quer para fazer face ao stress e a sobrecarga a que inevitavelmente
esta exposto.

Tém sido realizadas investigagbes sobre as razfes para o stress dos
cuidadores de doenca de Alzheimer. Segundo Chaudhuri & Das (2006), como
principais razbes destacam-se 0s baixos niveis de conhecimento dos cuidados sobre
prevaléncia, causas, sintomas e gestdo da doenca de Alzheimer. Esta falta de
conhecimento tem repercussoes, afetando negativamente os cuidados ao paciente e
também o bem-estar fisico, psicolégico e social do cuidador (Given, Sherwood e
Given, 2008).

Tendo em conta os dados obtidos através do presente estudo, verifica-se que
os cuidadores com maior nivel de literacia conseguem melhor gerir o stress (r=-0,457;
p=0,043). Pressupde-se que os cuidadores estejam mais habilitados para saber fazer
a gestdo do seu stress pelo que sofrerdo menos desgaste. Desta forma, é importante
apostar na formacao.

Moreira (s/d) refere que os familiares cuidadores necessitam de uma
guantidade consideravel de informagédo e normalmente sentem que os prestadores de
cuidados de saude ndo preenchem essa necessidade. Bayle (2004: 624) citado por

Moreira (s/d) reforca a importancia que deve ser dada ao conhecimento quando se fala
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em cuidar a pessoa doente: “E necessério intervir (...) dando as informagbes
necessarias para a compreensao da doenga (...)”. Pode-se considerar que esta é a
base, ou a sustentacdo, dos restantes tipos de saber pois s6 tendo a adequada e
necessaria informacéo € que a pessoa estara apta para o agir.

Leite et al. (2014) refere que € extremamente necessario criar oportunidades
para os cuidadores conhecerem a doenca de forma a compreenderem o paciente, o
processo evolutivo da doenca de Alzheimer e, consequentemente, as possibilidades
de atuacdo com o doente. Refere ainda que, na medida em que ha investimento na
formagcao e no processo de fornecimento de informacdo aos cuidadores, estima-se
uma melhoria na prestacdo de cuidados, espelhando-se na qualidade de vida do
doente.
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Portalegre Ciéncias
Sociais
IPPortalegre

Nivelde literaciados cuidadoresinformaisde
doentes de Alzheimer relativamente a
doenca

No ambito do Mestrado em Gerontologia e Saude, do Instituto Politécnico de
Portalegre, estd a ser desenvolvido uma estudo de investigacdo sobre: “Nivel de
literacia dos cuidadores informais de doentes de Alzheimer relativamente a doenca”.

Para este estudo serd efetuada uma recolha de dados, para a qual se solicita a sua

colaboracdo através do preenchimento do presente questiondrio e da Escala de

Conhecimento sobre a doenca de Alzheimer.

Todos os dados recolhidos sdo confidenciais e serdo utilizados somente nesta
investigacao!
Muito Obrigada pela sua colaboracéo!

N° do questionario:
1.Sexo

Masculino Dl Feminino Dz

2.ldade:

3.Estado Civil: Casado/a Dl Solteiro/a Dz Vilivo/a |:|3 Divorciado/a D4
4. Habilitagdes literérias:

Analfabeto/a D 1

1° Ciclo D2
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2° Ciclo Dg
3° Ciclo D4
Secundario Ds

Ensino Superior 0

5. Situacéo Profissional:

Desempregado/a 3,
Reformado/a 3,
Domestica 3.
Estudante 3.

Empregado/a tempo inteiro .
Empregado/a tempo parcial 3.

Outra 3, Qual?

6. Profissdo:

7.Qual arelacdo de parentesco com o familiar aquem prestacuidados?

C6njuge A,
Filho/a

Neto/a

d
Irmao/irma (3,

d

0

Nora/ genro
Outra . Qual?

8. H& quantos anos presta cuidados?
9. Aproximadamente quantas horas por diadedicaacuidar do seu familiar?
10.Tem ajuda de outra pessoa paracuidar?

sim 1, Quem?

Nao Dz
11.Coabitano mesmo espago fisico que apessoaaquem prestacuidados?

Sim Dl
N&o D?
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12.Quando necessitadeobterinformagdes sobreadoencacomquefrequénciarecorreas

seguintes fontes deinformacéao?

Nunca Por Muitas  Sempre

vezes vezes
12.1 Médico de familia 1, A, 0. 0.
12.2 Enfermeiro/a 1, 1, 1, A.
12.3 Neurologista 1, 1, . .
12.4 Psicélogo ., 1, 1, a.
12.5 Psiquiatra 1, A, 0. 0.
12.6 Amigos . 3, mA .
12.7 Internet Dl Dz D3 D4
12.8 3, A, 3, .
Outro.Qual?

13.Quais as principais dificuldades que sentiu quando comecou acuidar do seu familiar?

14.Jafrequentou algum curso e/ou formacgéao relativamente adoencade Alzheimer ou
outras deméncias?

Nao Dl
sim (3, Qual?

15.Como avaliao seu nivel de conhecimento atual sobre o modo de prestar cuidados a
doentes de Alzheimer?
Muito baixo Baixo Razoavel Alto Muito alto

O, 0. 3, . mA
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16.Relativamente acadaum dos aspetos seguintes, qual é parasiaimportanciaem
adquirirmaisinformacéo sobreaprestacdodecuidados ao seufamiliar?

Nada Pouco Importante Muito

importante importante importante
16.1 Saberqualaseraaevolugéo 0, 0, 0. 0.
da doenca
16.2 Conheceraslimitacdesdo 0. ], 0. 0],
meu familiar
16.3 Sabercomo comunicarcomo 01, 0, 0. 0.
meu familiar
16.4 Saber lidar com os 01, 01, 0. 0.
comportamentos dificeis domeu
familiar
16.5 Saberosrecursosdeapoio 0. 1, 0], 0,
que existem
16.6 Sabercomoadaptaracasa 0. 1, 0], 0.
onde vive o meu familiar
16.7 Saber como gerir o meu stress [}, 0, 0. 0],

17.Comparandoprofissionais desalde (como médicos eenfermeiros)comoutras fontesde
informacao (como amigos e familiares), de uma forma geral quem considera ser mais Util
guando precisadeinformacé&o sobre...

Profissionais de  Outras fontes (amigos Ambos
saude e familiares)

17.1 Um diagnostico de saude preciso 0], ], 0],
17.2 Apoio emocional para lidar com a 0], ], 0],
Situacao

17.3 Conselhos praticos paralidarcomos ], ], 0,
cuidados dodia-a-dia

17.4 Informag&o sobre tratamentos ], ], 0,

alternativos

17.5 Informagé&o sobre medicacdo 1. 1, .
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Escala de Conhecimento sobre a Doenca de Alzheimer (ECDA)

Tradugédo de “The Alzheimer’'s Disease Knowledge Scale” (ADKS) de Brian D.
Carpenter, Steve Balsis, Poorni G. Otilingam, Priya K. Hanson, e Margaret Gatz (2009)

Seguem-se algumas afirmacd@es relativas a Doenca de Alzheimer.

Por favor, leia cuidadosamente cada afirmacao e assinale, com um circulo ou cruz,
consoante a considera Verdadeira ou Falsa.

E importante que indique uma resposta para cada afirmacdo. Mesmo que néo esteja
completamente certo da sua resposta, seleccione a que lhe parecer mais acertada.

1. As pessoas com Doenca de Alzheimer sdo particularmente .
P & P Verdadeira Falsa

propensas a depressao.

2. Esté cientificamente comprovado que o exercicio mental pode _
Verdadeira Falsa

impedir que uma pessoa contraia a Doencga de Alzheimer.

3. Apés o aparecimento dos sintomas da Doenca de Alzheimer, a Verdadeira Falsa

esperanca média de vida é de 6 a 12 anos.

4. Quando uma pessoa com Doenga de Alzheimer fica agitada,
exames medicos podem revelar outros problemas de satde como| verdadeira Falsa

causa dessa agitacao.

5. As pessoas com Doenca de Alzheimer respondem melhor a _
_ . ) Verdadeira Falsa
instrucdes simples, dadas uma de cada vez.

6. Quando as pessoas com Doenca de Alzheimer comecam a ter
dificuldades em cuidar de si proprias, os cuidadores devem assumir | Verdadeira Falsa

imediatamente estas responsabilidades.

7. Se uma pessoa com Doenca de Alzheimer comeca a ficar alerta e

agitada durante a noite, uma boa estratégia € tentar certificar-se de

. - . . Verdadeira Falsa
que esta pratica bastante actividade fisica durante o dia.

José Tiago de Sousa Ramos Monteiro (Occupational Therapist Bsc) e Tiago Coelho (Occupational
Therapist, Msc) - Novembro de 2011
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8. Em casos raros, houve pessoas que recuperaram da Doenca de

_ Verdadeira Falsa
Alzheimer.
9. Pessoas cuja Doencga de Alzheimer ainda ndo se encontra num
estado avancado, podem beneficiar de psicoterapia para tratar a| \erdadeira Falsa
depresséo e a ansiedade.
10. Se surgem problemas de memoéria e pensamentos confusos de
forma repentina, tal deve-se provavelmente a Doenca de Alzheimer. Verdadeira Falsa
11. A maioria das pessoas com Doenca de Alzheimer vive em lares Verdadeira Falsa
de idosos.
12. A ma-nutricdo pode levar ao agravamento dos sintomas da Verdadeira Falsa
Doenca de Alzheimer.
13. Pessoas na faixa dos 30 anos de idade podem ter Doencga de Verdadeira Falsa
Alzheimer.
14. O risco de queda de uma pessoa com Doenca de Alzheimer tende Verdadeira Falsa
a aumentar com o agravamento da doenca.
15. Quando as pessoas com Doenca de Alzheimer repetem uma
pergunta ou histéria varias vezes, € Util relembra-las que se estdo a| Verdadeira Falsa
repetir.
16. Assim que as pessoas tém Doenca de Alzheimer, deixam de ser
capazes de tomar decisbes informadas sobre 0s seus proprios| \erdadeira Falsa
cuidados.
17. Eventualmente, uma pessoa com Doenca de Alzheimer ira Verdadeira Falsa
precisar de vigilancia 24 horas por dia.
18. Ter colesterol alto pode aumentar o risco de uma pessoa contrair Verdadeira Falsa

a Doenca de Alzheimer.
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19. Tremor ou agitacdo das maos ou bracos € um sintoma comum

Verdadeira Falsa
em pessoas com Doenca de Alzheimer.
20. Sintomas de depresséao grave podem ser confundidos com os _
. _ Verdadeira Falsa
sintomas da Doencga de Alzheimer.
21. A Doenga de Alzheimer € um tipo de deméncia. Verdadeira Falsa
22. Dificuldades em lidar com o dinheiro ou em pagar as contas é um Verdadeira Falsa
sintoma inicial comum da Doencga de Alzheimer.
23. Um sintoma que pode ocorrer com a Doenca de Alzheimer é Verdadeira Falsa
pensar que outras pessoas estdo a roubar as nossas coisas.
24. Quando uma pessoa tem doenca de Alzheimer, a utilizacdo de
lembretes escritos € um apoio que pode contribuir para o Verdadeira Falsa
seu declinio.
25. Existem medicamentos, disponiveis mediante prescricdo médica, )
_ _ Verdadeira Falsa
gue previnem a Doenca de Alzheimer.
26. Ter _ hipertensdo  arterial p(_)de aumentar o risco de Verdadeira Falsa
desenvolvimento de Doenga de Alzheimer.
27. Os genes contribuem apenas parcialmente para o0 _
_ _ Verdadeira Falsa
desenvolvimento da Doenca de Alzheimer.
28. E seguro para uma pessoa com Doenca de Alzheimer conduzir, _
Verdadeira Falsa
desde que tenha sempre um acompanhante no carro.
29. A Doenca de Alzheimer é incuravel. Verdadeira Falsa
30. A maioria das pessoas com Alzheimer recorda mais facilmente
acontecimentos recentes do que coisas que aconteceram no| Verdadeira Falsa

passado.

Obrigado pela sua colaboragéo.

José Tiago de Sousa Ramos Monteiro (Occupational Therapist Bsc) e Tiago Coelho (Occupational

Therapist, Msc) - Novembro de 2011
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30/10/2018 Gmail - Permission - Alzheimer's Disease Knowledge Scale

M Gma || Marilia Caldeira <marilial6cm@gmail.com>

Permission - Alzheimer's Disease Knowledge Scale
2 mensagens

Marilia Caldeira <marilia16cm@gmail.com> 20 de novembro de 2017 as 14:39

Para: becarpenter@wustl.edu
Dear Sir Brian Carpenter,
My name is Marilia Caldeira, I'm a master's student in Gerontology at Instituto Politécnico de Portalegre, in Portugal.
I'm currently developing an investigation supervised by Professor Anténio Calha into the informal level of literacy in
Alzheimer patients caregiver's regarding the disease.
| would like to request your permission to use the Alzheimer's Disease Knowledge Scale (ADKS), translated into
Portuguese, for data collection.

Kind Regards,
Marilia Caldeira

Carpenter, Brian <bcarpenter@wustl.edu> 20 de novembro de 2017 as 14:48

Para: Marilia Caldeira <marilia16cm@gmail.com>

Dear Dr. Caldeira,

Thank you for your interest in the ADKS. You have our permission to use the scale in your
work, and only ask for the standard citation in any publications or presentations. At the link
below you'll find additional information about the scale, including a Portugese translation and
scoring information.

http://pages.wustl.edu/geropsychology/adks

Please let me know if you have any additional questions.

Sincerely,

Brian

Brian D. Carpenter, Ph.D.

Professor of Psychological & Brain Sciences
CB 1125

Washington University

#1 Brookings Drive

St. Louis, MO 63130-4899

phone: (314) 935-8212

fax: (314) 935-7588

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=f620ac9345&view=pt&search=all&permthid=thread-f%3A 1584596264744 3837608&simpl=msg-f%3A15845962...
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Como foi a fase inicial do papel de cuidador? Quais foram as dificuldades
sentidas?

1.1. Como foram superadas essas dificuldades iniciais?

Pode falar um pouco de como foi o seu processo de aprendizagem? Como
aprendeu, com quem e exemplos de coisas que aprendeu.

A guem recorre quando tem duvidas?

Existem diferencas entre o que é aconselhada a fazer e o que pode fazer na
realidade?

4.1. Quais sio essas diferencas?

4.2. Qual o porqué dessas diferencas?

O que é que a pratica de cuidador Ihe ensinou ao longo do tempo?

Os estudos indicam que a atividade de cuidar pode ser uma fonte de stress. Como
cuidador(a) como faz a gestao do stress?

Que estratégias usa para gerir o stress?

Comparando a fase inicial em que comecou a cuidar com a fase atual pode
explicar como foi esta transigdo? O que mudou?

O que considera ser importante ensinar a que comega agora a prestar cuidados?




